NUEVAS TECNOLOGIAS GENETICAS:
¢DONDE ESTAN LAS MUJERES!?
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ABSTRACT. The propose of this paper is to show that ignoring gender issues
when genetic technologies are assessed becomes problematic since such stra-
tegy can extend injustices toward woman. First, to include gender is necessary
due to the medical institutions difficulties. Second, gender considerations
matter when particular technologies are analyzed, like prenatal diagnosis.
Such considerations are also important when moral obligations are put for-
ward face up to the new genetic technologies, for instance, when selecting, by
preimplantation diagnosis, the best babies a couple can engender.
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1. INTRODUCCION
Las discusiones sobre las nuevas tecnologias genéticas estdn de moda. En
revistas especializadas o sensacionalistas, en programas de televisién o
de radio, se habla continuamente de los nuevos procedimientos para
encontrar, diagnosticar y curar enfermedades genéticas. Se nos ofrece
informacion técnica y cientifica sobre la secuenciacion del genoma huma-
no, lo que son los genes, su papel en las enfermedades genéticas, lo que
implican los sondeos genéticos, los distintos tipos de tests o las clases de
terapias genéticas existentes o que estan investigandose. Tampoco faltan
los anélisis sobre las consecuencias éticas, sociales y legales que las nuevas
tecnologias genéticas pueden ocasionar: posibilidad de que la informa-
cién acerca de la constitucién genética de un individuo pueda utilizarse
de forma discriminatoria por empresarios o aseguradoras; la utilizacién
de la clonacién de seres humanos para servirse de sus érganos; problemas
de acceso a estas nuevas tecnologias; posibilidad de la genetizaciéon de la
medicina, etcétera. Sin embargo, algo nos llama poderosamente la aten-
cién al analizar estas discusiones y es que, en todas ellas, hay algo que brilla
por su ausencia: las mujeres no aparecen en ninguna parte.
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En estos momentos algunos se estardn echando las manos a la cabeza
preguntdndose por qué debe hablarse sobre las mujeres cuando se eva-
ltan las nuevas tecnologias genéticas. Después de todo, lo que se esta
estudiando es el genoma humano, no el genoma de los hombres o el de
las mujeres. Pareceria apropiado hablar en términos generales al analizar
las posibles implicaciones que estas tecnologias pueden tener para la
sociedad; el anélisis de estas tecnologias se aborda de una manera supues-
tamente neutral y abstracta. Presumiblemente, de esta manera se tienen
en cuenta los intereses de todos los seres humanos.

Nuestra intencién aqui es mostrar como el hecho de ignorar problemas
de género cuando se evaltian las tecnologias genéticas constituye una
cuestion problematica, porque dicha estrategia puede incrementar las
injusticias a las que las mujeres se ven sometidas. A lo largo de este articulo
ofreceremos algunas de las razones por las que un analisis adecuado de
estas tecnologias debe prestar especial atencion a cuestiones de género.

En primer lugar, incluir el género en nuestras evaluaciones es necesario
debido a los problemas existentes en nuestras instituciones médicas.
Dichos problemas van desde la desigualdad en el acceso a tratamientos
dirigidos a problemas de salud que afectan principalmente a la poblacién
femenina, hasta la exclusién histérica de las mujeres en posiciones de
autoridad en la profesiéon médica. En segundo lugar, las consideraciones
sobre el género son importantes cuando se analizan tecnologias genéticas
particulares tales como el diagnostico prenatal. Como es sabido, cualquier
informacion que se desee obtener sobre el feto debe hacerse a través del
cuerpo de la madre. Ademas, el uso de estas tecnologias posibilita que las
mujeres puedan elegir si quieren o no tener un aborto, dependiendo de
los resultados del examen y, como es sabido, las mujeres son quienes se
someten a aquél. Més atin, si las mujeres deciden seguir con el embarazo
a pesar de que el feto pueda tener malformaciones o enfermedades
genéticas, ellas son las que se ocupardn del cuidado de dichos nifias o
ninos. Las consideraciones sobre el género son también importantes cuan-
do se establecen obligaciones morales relacionadas con las nuevas tecno-
logias genéticas, por ejemplo, la obligaciéon de seleccionar a través de las
técnicas de diagnéstico de preimplantacion los mejores bebés de entre
aquellos que una pareja puede tener, pues esas técnicas permiten la
evaluacién de los embriones con el fin de saber si existen enfermedades
genéticas. Por supuesto, para poder obtener estos embriones, las mujeres
deben someterse a procedimientos médicos que incluyen riesgos para su
salud nada desdenables.

A continuacién analizaremos estos diferentes aspectos que aparecen
relacionados con las nuevas tecnologias genéticas.
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2. PROBLEMAS INSTITUCIONALES
Las nuevas tecnologias genéticas, como cualquier otro tipo de tecnologia,
no se implementan en el vacio sino dentro de un contexto social, politico
y econémico. Parte de este contexto incluye la discriminaciéon contra las
mujeres en el ambito de las instituciones cientificas y médicas 2. Cuando se
evalian estas tecnologias sin atender a cuestiones de género, se ignora el
efecto que dicha discriminacion tiene. Se corre asi el riesgo de dejar que
la discriminacién contra las mujeres contintie o, en el peor de los casos, de
incrementar las injusticias a las que las mujeres se ven sometidas en este
ambito.

Uno de los problemas mas significativos con relacién a las tecnologias
médicas en general y las tecnologias genéticas en particular, tiene que ver
con el acceso a estas técnicas. Presumiblemente, en paises donde existe un
sistema de salud ptblico, el problema de acceso no es extremadamente
serio. No debemos olvidar, sin embargo, que cada vez mas se esta cues-
tionando la eficacia de dichos sistemas. Més atin, debido al incremento en
los costos relacionados con la salud, cada vez mas paises con sistemas de
salud publica estan incluyendo serias restricciones con el objeto de recor-
tar gastos. En paises donde no existen sistemas de salud ptblica los
problemas de acceso son, por supuesto, mas agudos.

Alguien podria ahora objetar que los problemas de acceso afectan
también a los hombres y no solamente a las mujeres y que, por ello,
estudiar estos problemas no requiere que se preste atencion a cuestiones
de género. Tal objecién es discutible. Por ejemplo, en paises como los
Estados Unidos, donde no existe un sistema de salud universal, las
aseguradoras médicas trabajan fundamentalmente en colaboracién con
empresas. Estas pagan la mayoria de los costos, lo que quiere decir que
para tener acceso a la mayoria de los servicios de salud la gente debe tener
un empleo. Resulta obvio, por tanto, entender por qué es importante
atender a cuestiones de género cuando se habla de acceso a servicios de
salud: mas mujeres que hombres carecen de empleo o trabajan media
jornada, lo cual les permite cuidar de sus familias, pero les impide tener
beneficios adecuados 3. Mas atin, como es bien sabido las mujeres cobran
menos por ejercer el mismo trabajo que sus comparneros4. Dada la relacién
entre poder econémico y acceso a servicios de salud, evaluar las tecnolo-
gias de salud sin atender a estos problemas es cuestionable.

Todavia se podria objetar que cuando se evaltian tecnologias médicas
en paises donde el acceso a los servicios de salud es universal prestar
atencion al género es innecesario. Por supuesto, esto elude el hecho de que
acceder a determinados tratamientos médicos incluye listas de espera
interminables que obligan a quienes no tienen recursos econémicos a
guardar turno, mientras que quienes los tienen pueden hacer uso de
précticas privadas. Si, como hemos visto, las mujeres no tienen acceso a
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recursos econdmicos adecuados, ellas sufrirdn estas dificultades en mayor
porcentaje que lo hardn los hombres. Més atin, dado que las mujeres son
normalmente responsables del cuidado de los hijos/as, esto supone una
carga adicional para ellas.

Pero incluso si el sistema de acceso a servicios de salud fuese tal que no
discriminase a las mujeres por razones econémicas, todavia existen otros
problemas que exigen que se tenga en cuenta el género cuando se evaltian
tecnologias médicas. Asi por ejemplo, algunos estudios indican que inclu-
so cuando las mujeres tienen acceso a determinados tratamientos no son
tratadas justamente 5. Como estos estudios muestran, las mujeres entre
cuarenta y seis y sesenta afios de edad tienen la mitad de posibilidades de
recibir trasplantes de 6rganos que los hombres de la misma edad. Tam-
bién las mujeres que sufren problemas renales reciben menos trasplantes
de rifnén que los hombres ¢. De la misma manera, las campanas de
prevencion contra el SIDA a menudo ignoran la situacion e intereses de las
mujeres. En algunos casos, dichas campafias asumen de manera incorrecta
que las mujeres corren menos riesgos de contraer la enfermedad, o pro-
ponen métodos de prevencién sobre los que las mujeres tienen control
limitado, tales como el uso de condones, la abstinencia o la fidelidad
mutua 7. En muchos casos, la desigualdad en el tratamiento es debido a
que las mujeres se ven sometidas a medicaciones o pruebas médicas que
son innecesarias 8.

Pero la importancia de atender a cuestiones de género con relacién a
las instituciones médicas no termina con prestar atencién a los problemas
de acceso. Cuando se considera el tema de la investigacion clinica necesa-
ria para el estudio de nuevas medicinas y nuevas tecnologias, se puede
ver que las consideraciones sobre el género son igualmente necesarias.
Histéricamente, las mujeres en edad de concebir han sido excluidas de las
investigaciones clinicas donde se experimenta con sujetos humanos. Una
de las razones ofrecidas para justificar esta préctica se basaba en el hecho
de que para obtener buenos resultados se necesitan grupos homogéneos,
y que debido a los cambios hormonales que viven las mujeres, esta
homogeneidad desaparece. Por supuesto, el resultado de esta practica es
que la informacién sobre como diferentes medicamentos afectan a las
mujeres es escasa o inexistente. Por ejemplo, aunque las mujeres sufren
problemas de migrafas tres veces mas que los hombres, los estudios que
muestran que la aspirina puede ayudar a prevenir migraias estdn basados
exclusivamente en hombres °.

No menos importante para una evaluacién adecuada de las tecnologias
en general y de las tecnologias genéticas en particular, cuando se conside-
ra el contexto institucional en el que se desarrollan y ponen en préctica
estas técnicas, es el hecho del predominio de hombres en el ambito de las
ciencias biomédicas. Histéricamente, las ciencias biomédicas han excluido a
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las mujeres. Incluso hoy, las mujeres representan una minoria en estas
profesiones. Aunque las mujeres hacen la mayor parte del trabajo relacio-
nado conla salud y constituyen cerca del 80 por ciento de quienes trabajan
en centros de salud, s6lo una minoria de ellas son doctoras 10. Ademas, las
mujeres se ven generalmente excluidas del &mbito de la toma de decisio-
nes con relacion a los sistemas de salud. Doctores, legisladores y directores
sientan las politicas de salud ptblica y, como se sabe, la mayoria de estas
posiciones de autoridad estdn ocupadas por hombres 11.

Por supuesto, esta participacién desigual de las mujeres en las profesio-
nes biomédicas muestra una desproporcién en el balance de poder que
puede generar un aumento de las actitudes paternalistas, negligentes y
peligrosas hacia las mujeres como pacientes. Al mismo tiempo, tal desi-
gualdad puede incrementar las posibilidades de que se ignoren proble-
mas de salud que afectan principalmente a las mujeres. Quienes
investigan estas nuevas tecnologias médicas deben entender las conse-
cuencias de lo que hacen. Para conseguirlo necesitan la perspectiva de las
personas que se ven personalmente afectadas por estas investigaciones 12.
Cuando se ignora la importancia de las desigualdades entre hombres y
mujeres, quienes evaltian las nuevas tecnologias genéticas estan soslayan-
do el efecto que puede tener el impacto de una representacién femenina
en todos los niveles de investigacion y en el proceso de toma de decisiones.
Una comunidad cientifica que intencionadamente incluye a las personas
que se ven afectadas por su trabajo puede transformar esas tecnologias de
tal manera que aumente la capacidad de las mujeres para tomar decisiones
de una manera informada y libre. Al mismo tiempo, esa inclusién podria
resultar en una consideracion mas adecuada de los servicios de salud que
las mujeres necesitan 13.

3. TECNOLOGIAS DE DIAGNOSTICO PRENATAL
Un anélisis que preste atencion al género es importante no sélo cuando se
evalaa el contexto institucional en el que se implementan las nuevas
tecnologias. Dicha evaluacion es extremadamente importante cuando se
analizan tecnologias particulares. Este es el caso, por ejemplo, de las
tecnologias de diagndstico prenatal. Dada la escasez con la que las mujeres
aparecen en las discusiones sobre estas técnicas, no estarfa de mas recor-
dar que son las mujeres, y solo las mujeres, las que pueden hacer uso de
estas tecnologias genéticas.

Actualmente existen tres tipos de técnicas dirigidas a identificar defec-
tos en el feto: visualizacion (i.e., ecografias); analisis de tejidos fetales (i.e.,
amniocentesis, villus chorionico), y estudios de laboratorio (i.e., analisis
de ADN, citogenética). Todas estas técnicas permiten a los especialistas
determinar si el feto tiene anormalidades genéticas tales como Sindrome
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de Down, la enfermedad de Tay Sach, o la enfermedad de Huntington,
entre otras 14.

Pero no se deberia olvidar —por el contrario, nuestro argumento es que
se deberia tener muy en cuenta— que cualquier informacion sobre el feto
s6lo puede obtenerse a través del cuerpo de la mujer. Las técnicas de
diagnostico prenatal afectan de manera especial a las mujeres porque son
ellas quienes se someten al ultrasonido, la amniocentesis o a cualquier otro
tipo de examen para obtener informacién sobre el feto 15. Mds atn, estas
técnicas presentan la posibilidad de elegir si se desea o no terminar un
embarazo, dependiendo de los resultados de los examenes. Y aunque
parezca mentira, dada la escasa atencion que se le presta a este hecho, son
las mujeres quienes pueden abortar. Ademads, si las mujeres deciden
continuar con el embarazo, ellas seran normalmente las que se encarguen
de cuidar del bebé. Dada la falta de apoyo social para asistir a nifios y
nifias con problemas como la fibrosis quistica o el Sindrome de Down, su
cuidado puede suponer una carga extrema para las mujeres que se ocupan
de ellos 6. Asi pues, en comparaciéon con los hombres, las mujeres deben
aceptar mas invasiones fisicas y normalmente més responsabilidad por
sus fetos y sus hijos o hijas. Una evaluacién de estas tecnologias que se
presente de manera neutral con respecto al género es, por lo tanto, total-
mente cuestionable porque ignora injustificadamente estos problemas.

4. OBLIGACIONES MORALES
Las nuevas tecnologias genéticas han provocado discusiones no sélo
sobre cuestiones técnicas o problemas de riesgos y beneficios. También
han generado argumentos sobre la posibilidad de que el uso de estas
tecnologias introduzca nuevas obligaciones morales. Desde la obligacion
a someterse a exdmenes genéticos para confirmar si llevamos o no genes
que pueden causar enfermedades genéticas especificas, hasta la respon-
sabilidad de informar a los propios hijos e hijas o a otros familiares sobre
resultados genéticos que puedan afectarlos, pasando por el deber de no
traer al mundo seres con determinadas enfermedades genéticas 7. Obli-
gaciones, todas ellas, que comienzan ahora a recibir especial atencion; sin
embargo, una vez mas, como en la mayoria de las discusiones relaciona-
das con estas nuevas tecnologias, las mujeres brillan por su ausencia.
Nos centraremos aqui en una de estas supuestas nuevas obligaciones
morales, la de seleccionar los mejores descendientes que podamos traer al
mundo, para evidenciar que ignorar cuestiones de género puede dar lugar
a injusticias contra la poblacién femenina.
De acuerdo con algunos autores, la obligacién de seleccionar el mejor
hijo o hija estd fundamentada en el “principio de beneficencia procreativa 18”.
De acuerdo con este principio, las personas deben seleccionar el nifio o
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nifa, de entre aquellos que pueden traer al mundo, que tenga las mejores
expectativas de disfrutar de una vida mejor de acuerdo con la informacién
relevante y disponible. Este principio requeriria que las parejas que de-
searfan tener descendencia deberian emplear diagndsticos genéticos no
s6lo para genes que estén relacionados con enfermedades genéticas, sino
también para genes que influyen en las caracteristicas no relacionadas con
enfermedades como la inteligencia, la fuerza o la memoria. La razén por
la que se deben incluir también diagnésticos sobre estos otros genes como
parte de esta nueva obligacién parental es que no es la enfermedad lo que
importa sino el impacto de los genes en el bienestar del nuevo ser. Asi
pues, en tanto que los genes que pueden influir en caracteristicas tales
como inteligencia o belleza afectan el bienestar de los seres humanos, las
parejas que deseen tener hijos tendrian también la obligacién de obtener
informacién sobre estos genes 1. Aunque la defensa de esta nueva obli-
gacién moral es problematica también por otras razones 20, nuestro interés
aqui se centra en el hecho de discutir sobre dicha obligacién de una
manera que se presume neutral con respecto al género. Esta supuesta
neutralidad tiene como consecuencia que se ignora el bienestar de las
mujeres y que se contribuye a promover politicas injustas contra ellas.
La obligacién de que se seleccione a los mejores descendientes que una
pareja pueda tener puede proponerse si, entre otras cosas, existen los
medios técnicos que nos permitan llevarla a cabo. Es por eso que este
nuevo deber moral aparece con el uso de las nuevas tecnologias genéticas.
Las nuevas técnicas de diagndstico de preimplantacién permiten la eva-
luacién genética de embriones antes de que éstos sean implantados en el
vientre materno 2. 5i se observa que alguno de los embriones es portador
de material genético asociado con enfermedades graves para las que no
existe cura, entonces se puede decidir no implantar dicho embrién. Esta
técnica se utiliza en conjunto con las tecnologias de fertilizacién in vitro
(FIV), ya que son éstas las que nos permiten obtener embriones que pueden
luego ser analizados 22. Pero la FIV retine un conjunto de procedimientos
que s6lo pueden ponerse en practica con mujeres, no con hombres. Y la
FIV causa no s6lo costos econdémicos, que pueden ser compartidos por la
pareja, sino también fisicos y emocionales, que s6lo la mujer sobrelleva 23.
Las mujeres que se someten a estas practicas son quienes deber aprender
una cantidad extraordinaria de informacién con la finalidad de prepararse
para este tipo de tratamiento. Deben aprender a mezclar y administrar
medicamentos intravenosos e interrumpir sus rutinas diarias para some-
terse a eximenes médicos. Son las mujeres quienes deben tomar terapias
hormonales que permiten la extraproduccion de vulos. Son ellas quienes
tienen que someterse a operaciones quirtirgicas para extraer los évulos
necesarios para la fecundacién. Y una vez que estos 6vulos hayan sido
fecundados in vitro con el semen de su companero o de un donante, son
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las mujeres quienes deben de nuevo someterse a cirugia para introducir
los embriones en el Gtero materno. Y aunque es escasa la importancia que
se concede a las mujeres cuando se habla sobre estas tecnologias, con lo
que uno podria pensar que el uso de estas técnicas no envuelve demasia-
dos riesgos, lo cierto es que la FIV supone riesgos nada desdefables para
la salud de las mujeres que la utilizan 24 De acuerdo con varios estudios,
los riesgos para las mujeres que se someten a estas tecnologias van desde
simple ndusea hasta la muerte. Por ejemplo, las hormonas que se utilizan
para estimular los ovarios estdn asociadas con numerosos efectos secun-
darios. Algunos estudios aseguran que la inducciéon ovérica puede ser un
factor de riesgo en ciertos tipos de canceres relacionados con hormonas.
Algunos investigadores han asociado la excesiva secreciéon de estrégeno
con canceres de pecho y de ovarios 25. En algunos paises, los tipos de
cancer relacionados con hormonas son responsables de mas del 30 por
ciento de todos los nuevos diagnésticos de cdncer en mujeres 2.

Mas atn, el sindrome de hiperestimulacién ovarica es otra posible
consecuencia de la induccion ovarica. Las mujeres que padecen la forma
severa de este sindrome pueden padecer insuficiencia renal, disfuncién
del higado, trombosis e incluso muerte. La incidencia de la forma mode-
rada y severa de este sindrome es de 3 0 4 por ciento. Este sindrome es, sin
embargo, extremadamente raro en casos de fecundacién natural 27. Los
procedimientos que se utilizan para extraer los 6vulos de las mujeres
también imponen riegos fisicos, desde infecciones posoperativas, hasta
punciones de érganos internos, pasando por hemorragias y trauma ova-
rico 28. La implantacién de los embriones dentro del cuerpo de la mujer
también incluye riesgos tales como perforacién de érganos y embarazos
ectépicos. Algunos estudios muestran que entre el 5 y 7 por ciento de
todos los embarazos con FIV son ect6picos. El riesgo en la poblacion
general es aproximadamente del uno por ciento y los embarazos ectépicos
pueden ser causa de muerte.

Por supuesto, aquellos que proponen la obligacién moral de seleccionar
los mejores descendientes que podamos tener pueden recordarnos quelas
mujeres son libres de dar consentimiento informado a los riesgos produ-
cidos por las FIV. Pero esto no soluciona el problema de proponer una
nueva obligacién que impone cargas solamente a las mujeres, ala vez que
se ignoran estas cargas cuando se presenta la discusién de una manera
supuestamente neutral.

5. CONCLUSION
La miopia presente en una gran parte de los anélisis de las nuevas
tecnologias necesita corregirse si no queremos fomentar politicas pablicas
que pueden perjudicar a la poblaciéon femenina. Como hemos visto, esta
miopia, que se esconde detras de la idea de neutralidad, esta dando lugar
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a evaluaciones que ignoran la situacién de las mujeres en nuestra sociedad
y el efecto que las tecnologias genéticas tienen en su estatus social, politico
y econémico. Asimismo, las evaluaciones que no atienden a cuestiones de
género ignoran los efectos diferenciales que determinadas tecnologias
genéticas, como las de diagnodstico prenatal, tienen para las mujeres.
Igualmente, cuando se analizan las nuevas tecnologias genéticas sin con-
siderar problemas de género se corre el riesgo de proponer obligaciones
morales que resultan especialmente onerosas para las mujeres. Es hora ya
de que corrijamos esta miopia que nos aqueja.
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